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INTRODUCAO

Caros Pais,

Por vezes sentem-se cansados e sobrecarregados? Na maioria das vezes sentem-
se cansados e sobrecarregados? Talvez vos tenham dito que o vosso filho ira
precisar de ajuda extra de profissionais durante os proximos tempos. Talvez
sintam que o vosso filho nunca tem tempo para ser apenas crianga porque ha
tantos tratamentos e terapias. Vocés e o vosso filho tém tanto que fazer todos os
dias!

Sentirem-se cansados e sobrecarregados o tempo todo ndo é uma boa forma de
viver. N3o é bom nem para a vossa mente nem para o vosso corpo, ndao é bom
para o vosso filho. Nao é bom para as vossas relagoes familiares, para as vossas
outras tarefas parentais, para o vosso trabalho ou para as vossas atividades sociais
e de lazer. A exaustao e o stress podem perturbar o vosso dia a dia. Viver sob esta
tensao ira prejudicar o tempo de qualidade com o vosso filho e possivelmente
significara que vocés sdo menos capazes de fazer tudo o tém de fazer com ele.

O cansago e o stress podem prejudicar a vossa qualidade de vida e o vosso
otimismo em relagdo ao futuro. Os problemas podem parecer maiores do que
realmente s3o e vocés podem sentir que as coisas nunca vao melhorar.

Este guia serve para vos ajudar, e para ajudar os profissionais que trabalham
convosco a compreenderem como é a vossa vida. E para as familias,
independentemente da forma como sdo constituidas, que tém uma crianga com
complicagdes de saude, deficiéncias e futuros incertos. Foi escrito por um grupo
de profissionais (alguns dos quais também sdo pais) do Canada, Australia, Nova
Zelandia, Africa do Sul e Reino Unido.

Nao seria bom...

.. se 0 vosso filho recebesse as mesmas boas-vindas ao mundo que
todas as criangas?

.. se vocés fossem vistos por todos como o especialista do vosso filho?

.. Se vocés se sentissem ouvidos e conhecessem pessoas que
partilhassem as vossas preocupagoes relativamente ao vosso filho?

.. se se sentissem cuidados e apoiados por uma comunidade
compreensiva?
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“E tem sido dificil e
parece uma batalha
constante e quando
temos, e eu odeio

a palavra normal,
mas quando temos
uma crianga normal
nao temos de lutar
como quando temos
uma crianga com
incapacidades, para
obter os cuidados
adequadoseo
equipamento
adequado e a casa
adequada.”

VAMOS COMECAR PELO
PRINCIPIO

Caros Pdis,

Poderdo estar a ler este guia porque estdo preocupados com o vosso
bebé ou crianca. Talvez vos tenham dito que o vosso filho ird precisar
de ajuda extra de profissionais durante algum tempo. Ou talvez vocés
conhecam uma familia que possa estar nesta situagao? Este guia foi
escrito por pessoas que trabalham com familias em todo o mundo;
parece que as familias tém experiéncias semelhantes em todo o

lado. Ler este guia podera ajudar-vos ou a familia com quem estao
preocupados.

Muitas familias tém filhos que precisam de tratamento e terapia
durante bastante tempo para os ajudar a serem saudaveis, crescerem e
aprenderem. Todos sao afetados de alguma forma por isto - a crianga,
0s pais e outras pessoas do circulo familiar.

Alguns pais preocupam-se tanto que isso perturba tudo o que fazem,

a todas as horas. Alguns pais fazem-no sem dificuldade. Somos todos
diferentes. Alguns bebés e criancas tém tantas consultas que quase nao
tém tempo para serem apenas criancas e fazerem as coisas naturais que
precisam ou querem fazer.

Este guia pretende ajudar-vos e a vossa familia a gerirem tudo sem
ficarem demasiado stressados e exaustos. Isto também vos ajudara a
criarem momentos agradaveis com o vosso filho, todos os dias. Parte
disto é para que vocés e o vosso filho tenham tempo para relaxar uns
com os outros e conhecerem-se melhor.

Poderao querer mostrar algumas coisas deste guia aos profissionais
que ajudam o vosso filho, para que possam conversar com eles. Os
profissionais sabem muito, mas podem nao saber ou compreender




algumas das coisas que vocés sabem enquanto pais ou cuidadores.
Ninguém conhecera o vosso filho tao bem quanto vds, e vocés devem
ser ouvidos. Também poderdao mostrar o guia a outras familias que
conhecem.

Caros Profissionais,

Este guia é-vos oferecido a vds e as familias de que cuidam e que

tém criangas com problemas de saude e de desenvolvimento a

longo prazo. O guia podera servir para que vocés e as vossas equipas
ajudem as familias a fazerem tudo o que tém de fazer sem que fiquem
demasiado tensas e exaustas. Também pode ajudar a crianga atera
melhor experiéncia de vida possivel, independentemente de quantas
intervengdes sejam necessarias ou durante quanto tempo. Ao longo

de todas as intervenc¢oes, o bem-estar da crianca e da familia sera
primordial para todos; acreditamos que o trabalho em parceria entre os
profissionais e as familias conduz aos melhores resultados para todos.

O objetivo do guia é ajudar todos a pensarem sobre a melhor forma de
apoiar a familia em momentos dificeis e promover a melhor qualidade
de vida possivel para a crianga e familia. Uma parte importante disto
passa por os profissionais ajudarem o progenitor ou cuidador principal
a criar o melhor relacionamento possivel com o seu bebé ou crianga.
Isto reforca o papel dos pais e é crucial para o bem-estar da crianca e da
familia.

Poderao querer mostrar algumas partes do guia a algumas familias
para iniciarem uma comunicagao construtiva. Algumas familias podem
trazer-vos o guia para vos mostrar algo sobre o qual queiram conversar.
Também podem utilizar as ideias do guia como base para debates com
colegas.



"Os vossos amigos
que tém bebés
saudaveis, como
que, nao que nNao vos

queiram ver, mas é
dificil vé-los, porque
vivem num mundo
completamente
diferente do deles.”

RESPELTO

Todas as criangas sao igualmente merecedoras do respeito total
enquanto criancgas. Todas as familias merecem respeito quaisquer
que sejam os desafios que enfrentam.

\g

Caros Pais,

Quando um bebé nasce, todos comemoram e enviam as suas
felicitagdes a familia feliz. Quando a crianga tem uma doencga ou
incapacidade é igualmente importante comemorar e receber o bebé
no mundo e que todos partilhem a alegria que uma nova vida traz.
Para algumas familias isto é mais facil e tém amigos e familiares que
se juntam a eles na celebra¢ao. Outros pais podem achar que os seus
familiares ou amigos se sentem desconfortaveis e ndo sabem o que
dizer ou o que fazer. Isso pode fazer com que eles ndo mantenham o
contacto; ou vocés podem sentir que eles vos estdo a evitar.

Quando estdo ansiosos com o nascimento do vosso bebé,
provavelmente imaginam como é que o bebé vai ser e como ira ser

a vida em familia. Ter uma crianga com problemas de saude ou de
desenvolvimento pode implicar desafios que interrompem a vida
familiar habitual. Mas todas as criangas precisam das mesmas coisas:
amor, cuidado previsivel e caloroso dos seus pais, seqguranca e diversao.
Por vezes, poderao sentir-se tristes com os aspetos da vida que vocés e
o vosso filho estdo a perder. E importante criar tempos de diversdo na
vossa rotina, bem como para tudo o resto.

Podem sentir-se confortaveis ao conversar com as pessoas sobre o
vosso filho ou podem preferir manter certas informacdes privadas.
Podera ser dificil quando as pessoas vos fazem perguntas para as quais
nao conhecem a resposta. Por vezes alguns pais evitam sair, pois nao
querem sentir-se embaragados. Mas pode ser muito bom encontrar
outra familia e crianga que sejam simpaticos e com quem vocés e o
vosso filho possam interagir.

Alguns pais tém bons amigos com quem ainda passam tempo apos



o nascimento do filho. Para outros, pode ser doloroso ver bebés

que estao a desenvolver-se bem e que nao enfrentam as mesmas
dificuldades que o seu bebé. Os pais, por vezes, sentem-se isolados e
isso pode provocar mais desgaste. Encontrar outros pais na mesma
situacdo (ou semelhante) com quem possam passar tempo podera
ajudar. Esses pais geralmente compreendem o que vocés estdo a
passar e ndo é preciso dar tantas informacoes.

Também podera ser Util falar abertamente com profissionais de saude
solidarios que estdo envolvidos com o vosso filho, e pedir-lhes ajuda
adicional.

Caros Profissionais,

Os pais que tém uma crianga com problemas de saude ou de
desenvolvimento podem estar sujeitos a multiplas fontes de stress.
Em primeiro lugar, é natural que sofram pela perda da crianca que
esperavam, mesmo quando conseguem celebrar o facto de a terem.
Poderdo ter de lidar com crises de saUde graves ou enfrentar a potencial
perda dos seus filhos, o que pode deixa-los em stress e angustiados
durante muito tempo. Os pais podem estar a lidar com tantas emogdes
perturbadoras que, por vezes, podera ser dificil processarem as
informacdes que vocés lhes ddo. E essencial, mesmo quando
tém muitas outras coisas para fazer, perguntarem aos pais quais sao as
prioridades naquele momento e, em conjunto, elaborarem um plano para
quando estiverem prontos a enfrentar outras questoes.

Ter uma crianga com necessidades especiais pode fazer com que
seja dificil para os pais receberem apoio de familiares e amigos.
Muitas familias nesta situagao vivem em isolamento e, muitas vezes,
sentem que ninguém compreende o que estdo a passar. Pode ser
extremamente Util para eles conhecerem outros pais em situagao
idéntica para aliviarem a sensacao de isolamento - isto é algo com
que poderiam ajudar? Conhecem um grupo de apoio ou podem
providenciar para que estes pais se encontrem com outros pais? Isto
pode ser muito importante para dar as familias um sentimento de
pertenca e de que estao a ser cuidadas.

Em situagdes em que houve um diagnostico pré-natal de uma doenca,
é importante que os profissionais tenham um cuidado adicional
referindo-se a crianga por nascer de formas que respeitem seu o
direito a vida e a dignidade.

“Na verdade, achava

mais facil estar

com criangas com
outras necessidades
especiais e 0s seus
pais do que estar

na comunidade

de pessoas sem
problemas porque,
para mim, eu
conseguia ver as
diferencas entre a
Filipa e os outros
bebés que tinham seis
semanas de idade,
entdo eu nao queria
estar ali.”



QUALIDADE DE VIDA

Todos precisamos de um equilibrio saudavel entre as coisas que
devemos fazer e as coisas que valorizamos e de que gostamos -
sejamos nds adultos, criancas ou bebés.

Caros Pais,

“Ela poderiater Asfamilias de criancas que precisam de ajuda adicional podem ficar
meia hora na piscina muito ocupadas muito rapidamente. Surgem muitas consultas que
de hidroterapia, o exigem deslocag¢des e organizagao. Todas as semanas pode haver
que é 6timo e nds  avaliagdes e tratamentos com profissionais que vos fazem perguntas
fomos os dois e foi e ddo conselhos. Pode haver enfermeiros, terapeutas e outras pessoas
muito bom e ndo  a visitar a vossa casa. Tudo isto para vos ajudar a cuidar do vosso filho,
estdvamos realmente mas pode deixar-vos a todos exaustos e com a sensacdo de que falam
a fazer muitas coisas  para vos e ndo que conversam convosco.
divertidas com ela
porque passavamos  Alguns pais sentem-se sobrecarregados com tanta coisa a acontecer.
muito tempo a Isto provoca ainda mais stress e pode ser dificil de gerir. Os pais sao
alimenta-laoua todos diferentes e duas familias ndo tém a mesma experiéncia. Para
caminho do hospital, algumas familias, o inicio pode ser muito agitado e stressante, mas
sim, foi realmente  depois as coisas acalmam. Para outras, a vida complica-se sempre que
muito agradavel.” o filho fica doente ou tem de ser internado no hospital. Como tem sido
convosco e com a vossa familia até agora?

Os bebés e criancas também sdo todos diferentes. Alguns parecem
levar tudo sem dificuldades. Para algumas criangas, todas essas
consultas e tratamentos sao esgotantes e desgastantes. Uma vida tao
ocupada pode significar rotinas para dormir e comer, e as brincadeiras
sdo interrompidas e quase ndo ha tempo para ser crianca. Talvez nao
existam momentos de siléncio suficientes para vocés e o vosso filho
relaxarem uns com os outros, aproveitarem a companhia uns dos



outros e conhecerem-se adequadamente. E finalmente quando ha
tempo, vocés ou a crianga podem estar demasiado cansados.

Algumas familias passam por experiéncias incrivelmente dificeis e
dolorosas, que podem incluir lidar com a possibilidade de perder o seu
filho ou sofrer com a perda das suas esperangas, sonhos e expectativas
iniciais para ele.

Para a maioria dos pais de criangas com necessidades complexas,

ao mesmo tempo que estdo a lutar para eles proprios aguentarem,
também tém de pensar nos seus outros filhos e nas suas relagdes com a
familia e amigos. As circunstancias podem fazer com que os pais fiquem
deprimidos e enfrentem problemas conjugais. Por vezes, as despesas
extra que enfrentam podem aumentar a tensdo e a preocupacgao.

O que acontece na vossa familia? Estao todos bem? Se sentem que
ndo estdo a lidar bem com a situagdo, ndo pensem que isso é invulgar.
Mas estar stressado e exausto ndao é bom nem para vocés, nem para o
vosso filho nem para a vossa familia. De alguma forma, tem de existir
um equilibrio entre obter toda a ajuda que o vosso filho precisa e
manterem-se a vOs e a todos na familia saudaveis e tao felizes quanto
possivel. Poderao ter de definir prioridades relativamente a algumas
das dificuldades do vosso filho e ndo aumentarem o vosso desgaste
tentando fazer tudo. E importante que consigam ter o apoio que
sentem que faz a diferenca.

Por vezes, os pais tém dificuldades em pedir ajuda e continuam a lutar
sozinhos. Pode ser dificil dar o primeiro passo para pedir ajuda, mas
todos precisamos de ajuda de vez em quando. Permitir que as pessoas
vos apoiem da forma como precisam podera ajudar-vos a sentirem-se
mais fortes. Profissionais, familiares e amigos também gostam de ajudar!

® Setem andado a guardar tudo para si, tem alguém com quem possa
desabafar?

® Sevive com um parceiro, o vosso relacionamento esta sob tensdo?
Tém tempo para se apoiarem mutuamente?

® Sente que é dificil fazer perguntas nas consultas? Talvez possa levar
um amigo e falarem sobre aquilo que necessita da consulta antes de
entrar. Podera ser Util escrever antecipadamente as suas perguntas.
Pode pedir aos profissionais autorizacdo para gravar as respostas
deles para o ajudar a lembrar-se das mesmas.
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As consultas podem ser organizadas de forma a que sejam mais
faceis de gerir? Os profissionais podem nao se aperceber do nimero
de consultas a que tém de comparecer ou do tempo que demora

a deslocacao. Digam-lhes e vejam se vos podem ajudar. Poderao
querer escolher apenas as consultas que vos ajudam e dizerem “ndo” as
outras.

Gostariam de ter mais profissionais a fazer visitas ao domicilio ou de
ndo ter tantos? Informem os profissionais.

Se sentem que o vosso filho fica cansado e stressado com tantas
consultas e que é tratado por muitos “estranhos”, pecam a um dos
profissionais que vos ajudem a encontrar uma solucao.

Se estiverem insatisfeitos com os cuidados que vocés e o vosso
filho estdo a receber, podem pedir para conversar com outros
profissionais que possam compreender melhor a vossa situacdo. Ja
pensaram recorrer a uma equipa ou servico de cuidados paliativos
pediatricos?

O vosso filho dorme mal? Vocés ndao conseguem dormir noite apos
noite? Informem os profissionais. Pode haver ajuda disponivel.

Conseguem fazer uma pausa de vez em quando? Qual seria a ajuda
que precisariam de familiares, amigos ou profissionais para vos
ajudarem a organizar esse descanso? Mesmo uma pequena pausa
pode recarregar as vossas baterias.

Estdo a passar por dificuldades financeiras? Perguntem aos
profissionais que ajuda podera ser disponibilizada.

Sentem-se isolados? Talvez exista um grupo de apoio para pais ou
uma instituicao onde possam conhecer outras pessoas que estao a
passar pelas mesmas situagdes.

Usam uma agenda ou um calendario? Que tal olharem para a frente
e marcar alguns dias como “DIAS DA FAMILIA!” Tentem ndo marcar
consultas nesses dias, exceto em caso de emergéncia.



Caros Profissionais,

A vida pode ser muito ocupada e cheia de pressoes para as familias com
tantas consultas e tantas coisas que causam ansiedade. Alguns pais
experienciam o que aconteceu aos seus filhos como algo traumatico

e sentem que dificilmente estao a dar conta do recado. O cansago e a
tensdo sao ameacas reais para o bem-estar de qualquer um de nds.

Os pais podem estar relutantes em pedir ajuda mesmo quando
realmente precisam dela, ou podem sentir-se desconfortaveis ao
pedirem algo para eles proprios quando todo o foco estd no seu filho.
Também pode ser dificil para os pais abordarem com os profissionais
questoes que os deixam preocupados ou infelizes. Porque muitos pais
nao falam sobre estarem exaustos, ndo dormirem e viverem em estado
de ansiedade, pode ajudar se iniciar a conversa. Ouvir os pais pode ser o
inicio de um caminho a seguir. Alguns pais poderao necessitar de apoio
profissional, por exemplo de um psicologo.

Se a vida da crianca é dominada por demasiados tratamentos e
demasiadas pessoas que ndo pertencem a familia e que fazem
pedidos, pode repensar-se o padrao de interven¢des tendo em conta

a qualidade de vida da crianga? Existe alguém que possa ajudar os pais
a organizar bem todas as consultas para que ndo haja desperdicio de
esfor¢o, despesas e tempo? Existe alguém que possa ajudar os pais a
concentrarem-se nas suas areas de prioridade para o seu filho e ajuda-
los a falarem sobre isto com os profissionais?

Podem ajudar os pais a terem umas pausas ocasionais? Existe alguma
organizagado que possibilite aos pais fazerem pausas, tal como uma
unidade de cuidados continuados ou paliativos? Talvez haja avos ou
amigos que podem tomar conta da crianca se forem ajudados a tornar-
se competentes e confiantes? A vossa equipa pode ajudar a treina-los?
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“E eu sou mae, nao
sou fisioterapeuta
diplomada, e acabei
de entrar no mundo
da paralisia cerebral...
Entdo ficamos
aturdidos com isto,
como podia eu
agarrar nisto tudo e
saber o que estou a
fazer... e tenho todos
estes documentos
com tudo escrito e é
dificil estar a trabalhar
com documentos
diferentes, mas
realmente precisamos
de alguem 13, a
ajudar-nos e a dizero
que fazer.”

CONJUGAR TUDO

Vai ajudar-vos se os profissionais trabalharem em conjunto
considerando-vos como um todo (a crianga e a familia).

Caros Pais,

E realmente Util quando todos os que cuidam do vosso filho trabalham
em conjunto com os mesmos objetivos. Os pais frequentemente acham
que lhes cabe a eles juntarem tudo e ajudarem todos a manter uma
imagem completa do seu filho. Algumas familias tém muitas consultas
em diferentes locais com uma série de profissionais. Alguns desses
profissionais vém a crianga em casa. Podem sentir que vocés e 0 vosso
filho estdao demasiado ocupados com demasiadas coisas a acontecer.
Embora seja bom ter toda a ajuda de que o vosso filho precisa, o vosso
filho e a vossa familia podem enfrentar dois problemas.

Em primeiro lugar, a vossa agenda pode ficar preenchida sem um
padrdo sensato sobre onde e quando tém de se encontrar com todos
esses profissionais. Isto pode fazer com que seja dificil para o vosso filho
habituar-se as rotinas normais das criangas, tais como comer, dormir,
brincar e, o mais importante, passar tempo convosco. Uma agenda
preenchida e desorganizada pode fazer com que os pais estejam
exaustos e desperdicem muito tempo e dinheiro em deslocagoes. Tudo
é mais dificil se houver irmaos em idade pré-escolar ou irmaos mais
velhos de quem é preciso cuidar ao mesmo tempo.

Em segundo lugar, os profissionais que ajudam o vosso filho com
tratamentos ou terapias podem nao estar em contacto uns com os
outros. Isto pode conduzir a uma abordagem fragmentada em que
ninguém olha para a crianga como um todo. Pode também significar



que vocés tém de dizer a cada um dos profissionais o que os outros
andam a fazer. E assim convosco e com o vosso filho? Sentem que tém
a tarefa impossivel de tentarem encaixar tudo? Em caso afirmativo,
precisam de ajuda. Aqui estdo duas abordagens que tém ajudado
muitas familias:

Algumas familias tém um gestor de caso, que conhece a crianga e a
familia muito bem e trabalha com os pais no sentido de manter tudo
ligado e articulado o mais possivel. Este € um profissional com quem
vocés se dao bem, com quem se encontram regularmente e em quem
confiam e a quem se podem dirigir quando surge um novo problema.
Alguns pais acham que as tarefas relacionadas com a alimentacao,

a muda da fralda e o banho ndo sdo muito relaxantes ou divertidas.
Talvez o contacto visual, abracos e jogos sejam também dificeis. Um
gestor de caso que o conhega bem pode ajudar ou organizar ajuda
adequada. A medida que a situacdo melhora, vocés e o vosso filho
conhecem-se melhor e criam os lagos importantes que tornam a

vida gratificante. Um gestor de caso pode ajudar-vos a organizar a
agenda familiar ou tornar-se um ombro para chorar quando vocés se
sentirem abatidos. Pode também ajudar-vos a obter respostas para
todas as vossas perguntas. Se ainda ndo tém uma pessoa especial
como esta, falem sobre isso com os profissionais que estdo a cuidar do
vosso filho e vejam se eles podem organizar-se para trabalhar dessa
forma. Poderdo ja ter uma pessoa com quem se dao melhor, entdo
perguntem-lhe se pode ser o vosso gestor de caso.

Por vezes, os dois ou trés profissionais que vém a crianga mais
regularmente juntam-se com os pais como uma Equipa em Torno da
Crianga (ETC). Um deles torna-se o gestor de caso, mas o pai ou a mae
€ o membro mais importante da ETC. A ETC pode reunir-se na casa

da familia e a sua funcao é discutir o tratamento e a terapia da crianca
como um todo. Esta pequena equipa mantém tudo bem organizado

e as familias sentem que estdo a ser cuidadas e apoiadas. Se ndo tém

uma ETC e pensam que isso ajudaria, pecam aos profissionais que mais

valorizam para se juntarem como a ETC do vosso filho.
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“Levamos pancada
de todos os lados

e, depois temos
terapia da fala,
terapia ocupacional,
fisioterapia, o médico
e pessoas da terapia
familiar que vém do
hospital e pessoas que
nem conseguimos
lembrar-nos bem

do que fazem... mas
parece que toda a
gente nos bate a
porta .”
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“*Com todas as
consultas hospitalares
e coisas do género

e eu tenho de fazer
malabarismo com
tudo isto e penso que
aquilo que acho mais
dificil € o impacto e
quantas consultas
elateve deter. E
quando estamos a
trabalhar e assim e
apenas a tentar fazer
malabarismo com
tudo e acho queisso é
realmente demais.”

Caros Profissiondis,

Todos sabemos como a vida pode complicar-se para uma familia
quando a crianca precisa de ajuda continua de varios profissionais. Na
maioria das familias, as Unicas pessoas que conhecem o panorama
global relativamente aos profissionais que estao envolvidos e o que eles
fazem sdo os pais. Profissionais bem-intencionados marcam consultas
desconhecendo outras consultas. Isto poderad significar que a crianca e
0s seus pais ficam sobrecarregados com todos os compromissos, locais
onde tém de ir a consultas e profissionais que vém a casa. Isto podera
igualmente significar que a familia esta a perder tempo e dinheiro e

a ficar desgastada e esgotada. Pode também significar que a crianga
nao consegue desenvolver rotinas regulares de alimentacao, sono e
brincadeira, particularmente porque estas criancas, muitas vezes, sao
inquietas e precisam de mais tempo e cuidados para se acalmarem.

Os pais podem ter de responder as mesmas perguntas varias vezes,
terem dificuldades em lembrar-se de todos os profissionais e do que
eles fazem e devem manter a sua agenda livre para estarem prontos
para consultas. Para além disto tudo, os pais terdo muitas perguntas
para encontrar respostas e muitas questoes contraditdrias para
perceber. Podem também obter respostas diferentes e contraditdrias as
suas perguntas. Os pais podem precisar de apoio pratico e emocional de
alguém que ndo pertence a familia.

O primeiro passo para ajudar as familias é perguntar-lhes com quantas
pessoas se encontram e como sao os dias e semanas. Esta primeira
conversa pode mostrar como a agenda das familias esta preenchida

e é dificil. Uma longa experiéncia mostra que as familias serao
beneficiadas por terem um gestor de caso a ajudar a familia a reduzir o
numero de consultas e a integrar as que mantém na vida familiar. Isto
funciona melhor quando as familias escolhem quem devem ter como
gestor de caso para que seja um profissional com quem se encontram
regularmente, com quem se dao bem quem confiam.

Podera acontecer que uma enfermeira ou assistente social se torne no
gestor de caso, se o bebé permanecer no hospital durante semanas ou
meses apos o0 nascimento. Este gestor de caso pode ajudar os pais a
tornarem-se competentes e confiantes nas tarefas relacionadas com

os cuidados ao bebé, o que ajuda a crianga e os pais a estabelecerem
vinculos. O gestor de caso desempenha um papel ao estar ao lado

dos pais, observando e compreendendo as comunicagoes sociais e
emocionais do bebé. Isso apoia o estabelecimento de uma relacao entre
pai e filho e cria relagdes parentais calorosas, previsiveis e atentas.



Posteriormente, pode haver um novo gestor de caso dos servigos da
comunidade. Ela ou ele podem ajudar a manter todas as intervengoes
de terapia e ensino integradas, prestadas por apenas um ou dois
profissionais, num sistema global - além de disponibilizar apoio
emocional e ajudar a encontrar respostas para as perguntas. Isto
pode ser eficaz, levando a melhores resultados para a crianca.

Os profissionais devem estar atentos quando sugerem programas

ao domicilio - para algumas familias isso sera Util, para outras ira
aumentar a tensdo. Os pais, muitas vezes, sentem-se mal preparados
para executar programas e os profissionais lutam para terem tempo
para os ensinar ao ritmo dos pais. Os profissionais podem ajudar as
familias a apoiar os seus filhos com um minimo de disturbio para a
vida familiar normal. Podera haver programas baseados em centros
adequados, sobre os quais os profissionais podem informar os pais.

Uma Equipa em Torno da Crianga (ETC) pode ajudar a juntar as
intervengdes para que os programas sejam integrados, feitas apenas
por 2 ou 3 profissionais e tratar a crianga como um todo. Se o bebé
tiver uma ETC, o gestor de caso sera um dos profissionais nessa
equipa. O vosso servico pode organiozar ETC para as familias?
(lembrando que os pais tém um lugar na ETC dos seus filhos)

" ..sentia-me
realmente bastante
isolado, sentia-me
como se estivesse
a lutar contra os
profissionais que
deveriam estar a
ajudar o meu filho.”
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POR A FAMILIA DE VOLTA NO
CAMINHO CERTO

A jornada de uma familia nunca esta acabada, mas a maioria das familias
tem alguma resiliéncia que as ajuda nos momentos mais dificeis.

Caros Pdis,

“Eu diria que aprecio O nascimento de qualquer crianca traz mudanca para os seus pais.
mais as coisas, sim.  As familias tém de se adaptar de muitas maneiras. Uma crianga com
Aprecio as pequenas  necessidades complexas pode exigir mais adaptacao. Quando vocés
coisasagora, e tém de se preocupar com o vosso filho e com a vossa familia, lidar com
sim, penso que  muitas pessoas e consultas, e tentar aprender tudo o que tém de saber,
tento preocupar-  pode ser dificil sentirem-se positivos em relacdo ao futuro. Alguns
me menos comas  pais podem sentir que a vida quotidiana é uma luta sem muito tempo
coisas insignificantes ~ para momentos de descontracdo ou diversdo. Se tém disponibilidade
porque comecamosa  para pensarem no futuro, este pode parecer bastante sombrio. Muitas
perceberaquiloque  familias vivenciam esses sentimentos, mas, a medida que os anos
é importante e aquilo  passam, a situa¢ao tende a mudar.
com que temos de nos
preocupareoresto  Acostumarem-se a ser os pais do vosso filho e aprenderem a melhor
nao é importante,  forma de cuidar dele ird ajudar-vos a sentirem-se mais confiantes e

"

nao. responsaveis pela vossa vida. Vocés poderao escolher quais os amigos
que querem ver e juntarem-se a grupos que vos ajudam se assim o
desejarem. Vocés e a vossa familia irdo sentir-se cada vez mais fortes e

capazes de enfrentar desafios.

Em vez de toda a vossa atencgdo estar focada num filho, vocés também
deverdo pensar no resto da familia. Terdao tempo para fazer coisas

de que gostam e atividades para a familia desfrutar em conjunto.
Havera pessoas e organizagdes que irdo ajudar-vos a sentirem-se
menos sozinhos, menos desgastados e cansados. Poderdo querer fazer
amizade com pessoas que vos compreendem e vos podem apoiar.



Alguns relacionamentos podem tornar-se mais fortes do que antes e
assim estabelecer ligagdes mais profundas com as pessoas. Devem
lembrar-se que uma das melhores formas de cuidar do vosso filho é
cuidar de vocés mesmos.

A medida que se adaptam gradualmente e fazem mudancas, irdo
constatar que tém uma vida nova e diferente. Podem passar o tempo
de novas formas e considerar importantes coisas diferentes. O vosso
filho ira dar-vos alegria apenas por ser ele proprio.

Caros Profissiondis,

Durante os primeiros dias em que vivem com uma crianga com
necessidades de saude complexas ou dificuldades de desenvolvimento,
o0s pais podem sentir-se impotentes e sem esperanca. Pode ser
extremamente Util encontrar uma pessoa empatica com quem
conversem sobre algumas das suas preocupagoes, para os ajudar a
enfrentar o futuro com mais esperanca. Os pais tém de ver que o seu
filho esta a receber o maior apoio possivel ao desenvolvimento e a
aprendizagem dado por profissionais competentes. A familia como um
todo deve estar no centro da atengdo profissional, ao mesmo tempo
que os pais voltam a equilibrar a familia.

Um papel importante para um gestor de caso é acompanhar as
familias nos momentos mais dificeis e na jornada para o que se
considera ser uma vida familiar normal. No inicio deste processo,

a familia pode concentrar-se essencialmente na crianga com
necessidades complexas, mas, ao longo do tempo, essa crianga pode
gradualmente tornar-se menos o centro das atenc¢des, pode comecgar
a ser menos vista como “especial” e, eventualmente, vir a ser vista
apenas como mais um membro da familia. Os membros da familia tém
de arranjar tempo e energia para estarem juntos, para desenvolverem
forca e resiliéncia. As familias tém de se movimentar ao seu proprio
ritmo, sem pressdes para se adequarem aos horarios de outras
pessoas.

No entanto, também podem beneficiar da partilha de informacdes e
da oferta de servigos da vossa parte, ajudando-os com informacgdes
e oferecendo servigos quando dizem que estdo prontos para eles.
Algumas familias serdo muito boas a defenderem-se e devem ser
ouvidas, outras podem precisar de ajuda para identificar e pedir
aquilo que querem e precisam. A jornada para uma vida familiar mais
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“Estou acostumada

a fazer tudo sozinha,
entdo ter pessoas a
ajudar é algo de novo
para mim e é bom.
Nao sei se alguém ja
lhe disse isto, mas, por
vezes, aceitar ajuda
é uma coisa dificil

de fazer quando se
esta acostumada a
ser independente e
forte. Algo como isto
torna-nos mais fortes
de outras maneiras,
mas emocionalmente
somos muito mais
fracos e arranjamos
forcas que nao
sabiamos que
tinhamos quando
estamos nestas
situagoes.”
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equilibrada sera diferente para cada familia, e ndo sera um regresso ao
que existia antes da chegada da crianca. Podera ser Util tranquilizar a
familia no sentido de que a vida ainda pode ser feliz e gratificante.

Por Ultimo, embora ser positivo e otimista relativamente a crianga seja
um instinto profissional, isto, por vezes, pode desencorajar os pais a
expressarem a sua ansiedade e outras emocgdes negativas. Eles poderdo
sentir-se culpados por ndo serem tao positivos quanto o profissional.
Poderao sentir que os seus pensamentos negativos e medos sao
inadequados ou inaceitaveis e devem ser escondidos.

Consegue ser positivo e, a0 mesmo tempo, deixar os pais a vontade e
Seguros para expressarem 0s seus pensamentos mais negativos?



QUEREM SABER MAIS?

RECURSOS ONLINE UTEIS

ICPCN: Infernational Children's Palliative Care Network

Rede Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos

A missdo da ICPCN é alcangar a melhor qualidade de vida e cuidados para criangas e jovens com
doencas limitantes da vida, as suas familias e cuidadores em todo o mundo, através de networking e
comunicacgao, provedoria, investigagao e educacao.

Sitio Web: http://www.icpcn.org/ (em inglés, algum material disponivel em portugués)

Early Childnhood Intervention without Tears: Improved support for infants with
disabilities and their families

(Intervencao na Primeira Infancia sem Lagrimas: apoio melhorado para criangas portadoras de
deficiéncia e as suas familias)

Autor: Peter Limbrick. Publicado por Interconnections em 2017.

Este livro para pais e profissionais foi escrito como leitura de apoio para este Guia

Sitio Web: http://www.tacinterconnections.com/ (em inglés)

Choosing Quality Early Childhood Infervention Services and Supports for Your Child:
What you need to know

(Escolher Servicos de Qualidade de Intervencdo na Primeira Infancia: O que precisa de saber)

Este livro disponibiliza informacdes para familias sobre a escolha de apoios de qualidade a intervencao
na primeira infancia para os filhos (desde o nascimento até aos oito anos) portadores de deficiéncia e/
ou com atraso no desenvolvimento.

Sitio Web: https://www.ecia.org.au/resources/family-booklet (em inglés)

Strong Foundations: Getting it Right in the First 1000 Days

Os “primeiros mil dias” referem-se ao periodo de desenvolvimento desde a concecdo até a idade de 2
anos. A sua relevancia da apoio a uma necessidade urgente de reformar politicas, praticas e sistemas
como resposta a evidéncia.

Sitio Web: https://www.rch.org.au/ccch/research-projects/Strong_Foundations__Getting_it_Right_
in_the_First_1000_Days/ (eminglés)

ISET: International Society on Early Intervention

(Sociedade Internacional de Intervencao Precoce)

Uma sociedade profissional que fornece uma estrutura para comunicar avancos e promover redes
internacionais no campo da intervencdo precoce.

Sitio Web: http://depts.washington.edu/isei/ (em inglés)

Prdticas recomendadas em infervengdo precoce ha infdncia - um guia para profissionais
Ed. Associagao Nacional de Intervengdo Precoce, Lisboa 2016 (22 edi¢do)
Contactar: formacao@anip.net

Alianca Portuguesa de AssociagBes das Doengas Raras
Sitio Web: www.aliancadoencasraras.org



Associacgio Dom Maior (criangas com défice visual grave)
Sitio Web: http://dommaior.pt

Blogue A Mde da Maria

Sitio Web: www.amaedamaria.com

Blogue Pais Cuidadores
Sitio Web: www.paiscuidadores.wordpress.com

Cuidando Juntos (inFormagdio nacional sobre cuidados pdliativos pediatricos)
Sitio Web: www.cuidandojuntos.org.pt

Fundagdo do Gil - Unidades Méveis de Apoio Domiciliario
Sitio Web: www.fundacaodogil.pt/index.php/projetos-sociais/apoio-ao-domicilio

Pais em rede (juntos por pessods especiais)
Sitio Web: www.paisemrede.pt

Plataforma Patient Innovation (partihar solugdes, viver melhor)
Sitio Web: www.patient-innovation.com/?language=pt-pt

Rarissimas - Associa¢cdo Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras
Sitio Web: www.rarissimas.pt

SNIPI - Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na Infdncia
Sitio Web: www.dgs.pt/sistema-nacional-de-intervencao-precoce-na-infancia.aspx

Sociedade Portuguesa de Pediatria - Espaco Crianca e Familia
Sitio Web: www.criancaefamilia.spp.pt

Viver eficiente (inFormagtio e Formagdo partihada por pdis e profissionais)
Sitio Web: www.vivereficiente.pt

XXS - Associagdo Portuguesa de Apoio ao Bebé Prematuro
Sitio Web: www.xxs-prematuros.com
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